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ABSTRACT

Objective: To describe the family’s (re)organization strategies while living together with a member that makes
peritoneal dialysis at home. Methods: Qualitative study conducted through interviews with seven families that
had a member in peritoneal dialysis, linked to a renal clinic in the south of Brazil, from March to May, 2012.
The data were submitted to thematic analysis. Results: The strategies adopted by families were: to adapt the
treatment schedule with other activities; to acquire knowledge and develop abilities to make peritoneal dialysis;
to adequate the physical environment of the residence; and to adapt the family routine to face the sickness
and the treatment of familial member. Conclusion: The (re)organization of the family has occurred to make
treatment and daily activities possible. Once the nurse acknowledges the individuality of the families, when
they ask him/her to help, he/she can help them, and try to attend the expectations of each one with sensibility.

Descriptors: Family relation, Peritoneal Dialysis, Nursing, Chronic Disease, Home Nursing.
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RESUMO

Objetivo: Descrever as estratégias de (re)organizagio da familia ao conviver
com um dos membros realizando diélise peritoneal domiciliar. Métodos:
Estudo qualitativo, feito por meio de entrevistas realizadas nas residéncias
de sete familias que tinham um familiar em didlise peritoneal, vinculados
a uma clinica renal do sul do Brasil, de mar¢o a maio de 2012. Os dados
foram submetidos a analise temética. Resultados: As estratégias adotadas
pelas familias foram: conciliar os horarios do tratamento com a realizagao
de outras atividades; adquirir conhecimento e desenvolver habilidades
para realizar a didlise peritoneal domiciliar; adequar o ambiente fisico
do domicilio; e adaptar o cotidiano da familia diante da doenga e do
tratamento do familiar. Conclusdo: A (re)organizagdo familiar ocorreu
para viabilizar o tratamento e a continuagao de atividades cotidianas. O
enfermeiro, ao conhecer a individualidade das familias, pode auxilid-las no
enfrentamento e atender as expectativas de cada uma com sensibilidade.
Descritores: Relagoes Familiares, Didlise Peritoneal, Enfermagem,
Doenga Cronica, Assisténcia Domiciliar.

RESUMEN

Objetivo: Describir las estrategias de (re)organizacion de la familia al
convivir con un familiar realizando didlisis peritoneal en domicilio.
Métodos: Estudio cualitativo, entrevista en las residencias de siete
familias de pacientes vinculados a una clinica renal del Sur de Brasil, de
marzo a mayo de 2012. Los datos fueron sometidos a analisis tematico.
Resultados: Las estrategias adoptadas por las familias fueron: coincidir
los horarios de tratamiento con la realizacion de las demas actividades;
obtener conocimiento y desarrollar habilidades para realizar la dialisis
peritoneal en su domicilio; adecuar el ambiente fisico del domicilio;
adaptar el cotidiano de la familia frente la enfermedad y el tratamiento del
familiar. Conclusién: La (re)organizacion familiar ocurri6 para lograr el
tratamiento y la continuidad de las actividades cotidianas. El enfermero,
al conocer la especificidad de las familias, puede auxiliarlas en el
afrontamiento, con sensibilidad intentar atender expectativas de cada una.
Descriptores: Relaciones familiares, Didlisis Peritoneal, Enfermeria,

Enfermedad Crénica, Atencion Domiciliaria de Salud.

INTRODUCAO

A familia pode ser entendida como um sistema complexo
de elementos em reciproca intera¢do, em que cada membro
¢ uma parte individual que compée o todo.! Independente
do contexto ou tipo de constituicdo da familia, ela é formada
por cada um dos membros ou integrantes, como um grupo
social constituido por um conjunto de pessoas.” Para que
esse conjunto funcione de forma estével é necessario que ele
esteja em constante movimento e adaptagio, sendo que qual-
quer alteragdo em apenas uma das partes provoca o desequi-
librio familiar.'

O adoecimento de um dos membros da familia é um
fator de desequilibrio que pode causar mudangas na estru-
tura familiar. Nesta situagdo, todo sistema familiar precisa
se reorganizar para assimilar a nova condi¢do e aprender a
conviver com ela. A tendéncia é a familia se reequilibrar ou
se estabilizar, porém de modo diferente da organizagao ante-
rior a doenga.! No inicio da doenga, a familia se fragmenta
frente aos cuidados ao doente, mas diante das dificuldades e

necessidades do dia a dia, se reorganiza de forma integrada,
em menor ou maior grau para cuidar seu familiar.?

Algumas familias, apds a ocorréncia da doenga, pos-
suem dificuldade para se reestruturar. Outras se reorgani-
zam excluindo ou incluindo novos membros, que podem
ser pessoas proximas, como vizinhos e amigos.* Nas condi-
¢Oes impostas por uma doenga cronica, cada familia produz
e modela sua maneira de cuidar, conforme sua realidade
e necessidade.”

Os efeitos da doenga cronica atingem todos os membros
da familia, com maior ou menor intensidade. Nesse sentido,
aequipe de saide precisa estar atenta para as necessidades de
assisténcia, apoio emocional e social aos pacientes e cada um
dos membros da familia, pois a doenga cronica pode desen-
cadear na familia conflitos nas suas relagdes e dificuldades
sécio economicas.®

As familias, ao enfrentarem situagdes de adoecimento
cronico, muitas vezes adotam interven¢des externas para
resolucdo de problemas relacionados a doenca. Algumas
familias preferem que pessoas de fora assumam o doente,
pois tém dificuldade em cuidar de seus membros no domici-
lio. Enquanto outras preferem resolver seus problemas inter-
namente, considerando a ajuda externa estressante, mesmo
que necessaria. Este tipo de familia consegue aplicar mais ple-
namente sua competéncia e lideran¢a no ambito domiciliar.
Assim, é necessario reconhecer as caracteristicas das familias
e atendé-las conforme a necessidade de cada uma delas.”

Neste cendrio, inclui-se a doenga renal cronica que, em
seu ultimo estagio, leva a necessidade de terapias dialiticas
para manutengdo da vida.® A didlise peritoneal é uma des-
sas terapias e pode ser realizada no domicilio pelo préprio
doente ou por outra pessoa. Na maioria dos casos, é um dos
membros da familia que se responsabiliza pela execugdo da
dialise e pelos cuidados ao familiar doente.

Nesse sentido, o conhecimento das forgas, dos recursos
e das dificuldades enfrentadas pelas familias no cuidado de
seu familiar constitui-se em elemento que pode direcionar e
potencializar as propostas de interven¢io e reorganizagio da
familia. Diante da compreensdo desse panorama familiar, o
enfermeiro pode auxiliar a familia na resolugao de seus pro-
blemas, estimulando o apoio entre seus membros para que
utilizem suas proprias for¢as e recursos, internos ou exter-
nos. O apoio entre os membros familiares pode evitar sobre-
carga na situagdo de doenca na familia, levando-a a enxergar
que, mesmo diante de problemas, existem possibilidades de
mobiliza¢do de forgas suficientes para supera-los.!

Ao atuar com doentes que realizam dialise peritoneal no
domicilio verifica-se, empiricamente, a necessidade da pre-
senca da familia, seja para realizar os cuidados diretos ou
para o apoio nas diversas necessidades da pessoa doente e
da proépria familia. Observa-se também que as familias, em
geral, possuem dificuldades para se organizarem em fungio
da complexidade que envolve o tratamento e das questoes
inerentes ao seu cotidiano.
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Diante do exposto, somado a lacunas verificadas na pro-
dugio cientifica acerca da perspectiva de familias que tém
um de seus membros em didlise peritoneal, considera-se
relevante investigar a forma como estas familias se organi-
zam. Além disso, espera-se com o presente estudo, suscitar
reflexdes e trazer subsidios que possam contribuir para sen-
sibilizar os profissionais de satide que atuam com familias
que convivem com a didlise peritoneal no domicilio. Assim,
tem-se como questdo norteadora do estudo: quais as estra-
tégias de (re)organizacdo utilizadas pelas familias para con-
viver com um de seus membros em dialise peritoneal no
domicilio? E tem como objetivo: descrever as estratégias
de (re)organiza¢ao da familia ao conviver com um de seus
membros realizando didlise peritoneal no domicilio.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de campo com delineamento
metodoldgico qualitativo, descritivo e exploratorio. Estudos
dessa natureza permitem aprofundar questdes referentes a
cada familia, a fim de melhor compreender como estas se
organizam ao ter um de seus membros realizando dialise
peritoneal no domicilio. Fizeram parte desta pesquisa sete
familias, totalizando quinze sujeitos, sendo que em todas as
familias, participaram, além do familiar doente, um mem-
bro da familia (em seis familias) ou dois (em uma familia).
No que se refere ao vinculo familiar com os doentes, quatro
eram conjuges, duas eram filhas, uma mae e um genro.

A captagio das familias foi realizada por meio da con-
sulta aos prontudrios de pacientes que estavam em didlise
peritoneal domiciliar, vinculados a uma clinica renal loca-
lizada no interior do estado do Rio Grande do Sul, Brasil.
Trata-se de uma instituicdo privada, conveniada ao Sistema
Unico de Satide (SUS) prestadora de servicos aos doen-
tes renais que necessitam de terapia renal substitutiva. No
periodo de coleta dos dados, o servigo atendia cerca de 340
doentes em tratamento renal substitutivo (hemodidlise e
didlise peritoneal) e deste total, 40 estavam em programa de
dialise peritoneal.

Os critérios de inclusdo das familias foram: familias com
um de seus membros realizando didlise peritoneal no domi-
cilio (independente da modalidade), doentes em didlise peri-
toneal com idade acima de dezoito anos e ter, no minimo,
duas pessoas presentes no momento da entrevista, sendo
uma delas, o doente. Os critérios de exclusao foram: doentes
em dialise peritoneal que nio residiam no municipio da rea-
lizagdo da pesquisa e que apresentavam alguma dificuldade
de comunicagdo ou compreensao. Dos 40 doentes em didlise
peritoneal no domicilio vinculados ao servigo, 20 atenderam
aos critérios de inclusdo/exclusdo.

Por meio de ligagdo telefonica da enfermeira responsavel
do servico de didlise peritoneal, os doentes/familiares foram
informados sobre a realizacdo da pesquisa e foi solicitado
consentimento para o fornecimento dos dados telefonicos
para que a pesquisadora pudesse entrar em contato poste-

riormente e convida-los a participar do estudo. Nao houve
recusa entre as familias para fornecer contato telefonico,
receber as informacgdes e convite para participar do estudo, o
que permitia de antemdo a identificagdo de provavel dispo-
nibilidade e interesse das pessoas contatadas em participar
do estudo. O critério de selecdo das familias para contato
ocorreu de forma aleatoria.

A coleta dos dados ocorreu nos domicilios, em datas e
horarios pré-agendados por meio de contato telefonico efe-
tuado pela pesquisadora. Como instrumento para produ¢iao
dos dados, utilizou-se uma entrevista desenvolvida a partir
da construcdo do genograma das familias. Nas entrevistas,
as perguntas estavam relacionadas a forma como a familia
se organizava diante da necessidade de realizagdo de didlise
peritoneal no domicilio.

O genograma representa a estrutura interna da familia,
fornecendo dados importantes sobre as relacdes entre os
membros.! Nesta pesquisa, o genograma contribuiu para
conhecer a estrutura, ciclo de vida, relagdes familiares e
como forma de entrosamento entre os participantes e a pes-
quisadora para realizar as entrevistas. Em relagdo a organiza-
¢do familiar, foram realizadas perguntas circulares, a fim de
proporcionar a participagao de todos os membros presentes
durante as entrevistas. As perguntas circulares baseiam-se
nas respostas ou informagdes as perguntas iniciais, consti-
tuindo um ciclo.!

O periodo da coleta dos dados foi de mar¢o a maio de
2012, em uma unica visita ao domicilio de cada familia. As
entrevistas foram gravadas em dudio, transcritas na inte-
gra em editor de textos e encerradas quando o objetivo do
estudo foi respondido.

Os dados das entrevistas foram submetidos ao procedi-
mento de andlise temdtica, uma modalidade de andlise de
conteudo. Esta andlise identifica os nucleos de sentido que
constituem uma comunicagdo cuja presenca ou frequéncia
signifiquem algo para o objetivo analitico pretendido. A téc-
nica se desdobra em trés etapas: pré-anilise, exploragiao do
material e tratamento dos resultados obtidos e interpretagdo.’

Assim, na pré-andlise, ocorreu a leitura sistemdtica,
minuciosa e exaustiva das entrevistas, que foram organizadas
para estabelecer o corpus do estudo. Para etapa de exploragao
de material a partir dos dados brutos, reuniram-se os dados
similares e significativos nos diversos fragmentos, classifi-
cando-os para constitui¢do dos temas. Na tltima etapa, bus-
cou-se os sentidos nas falas dos entrevistados, para analisar e
associar com o referencial teérico.’

Em todas as etapas da pesquisa foram atendidos os
requisitos da Resolugdo 196/96, relativos a ética na pesquisa
com seres humanos, primando pela confidencialidade das
informagdes obtidas e respeito aos participantes. Assim, as
familias foram esclarecidas sobre o objetivo do estudo, con-
sentimento para gravar as entrevistas e assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido de todos participantes
em duas vias. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da instituicéo, sob o Certificado de Apresenta-
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¢do para Apreciagio Etica nimero 01158012.0.0000.5346.
Para preservar a identidade dos participantes da pesquisa, os
sujeitos foram codificados: “F” de familia com o nimero da
entrevista realizada, seguido pelas letras “D” de doente, “C
de conjuge, “F” de filho ou filha, “M” de mae e “G” de genro.

»

RESULTADOS

Dentre os 15 participantes, houve predominancia do
sexo feminino (dez participantes), com idade entre 31 e 79
anos, grau de instrucdo entre o ensino fundamental com-
pleto até o ensino superior. Quanto & modalidade de dia-
lise peritoneal, seis pacientes realizavam Diélise Peritoneal
Automatizada (APD) e um paciente fazia Diélise Peritoneal
Ambulatorial Continua (CAPD). O periodo que os pacien-
tes estavam em tratamento de didlise peritoneal variou entre
trés meses e seis anos.

Da analise dos dados identificou-se que as estratégias
adotadas pelas familias que convivem com um de seus
membros em didlise peritoneal no domicilio estdo pautadas
em: conciliar os hordrios do tratamento com a realizagido
de outras atividades; adquirir conhecimento e desenvolver
habilidades para realizar a didlise peritoneal no domicilio;
adequar o ambiente fisico do domicilio e adaptar o cotidiano
da familia diante da doenca e ao tratamento do familiar.

A estratégia de conciliar os hordrios do tratamento com
a realizacdo de outras atividades foi adotada pelas familias
participantes do estudo, as quais tentam adaptar a realizagao
do tratamento com as atividades cotidianas, profissionais,
sociais, bem como com a convivéncia com outros membros
da familia. A readequagio nas atividades da vida social da
familia se encontra limitada a rigidez dos horarios de reali-
zagdo do tratamento. A terapia requer, muitas vezes, a coope-
ra¢do de colegas, familiares e amigos.

A gente vai no cinema ou vai jantar fora, a gente tenta
voltar cedo. Ou se a gente quer ficar mais, a gente com-
bina com alguém ficar aqui [...] a minha prima, ela é
praticamente da familia. Ela vem, ela ndo se importa, ela
dorme aqui se precisa, sempre tem alguém [...] foi essa
mudanga que a gente teve. Antes ndo tinha essa preocu-
pagao.” (F2 F)

“Nés saimos, mas a gente volta cedo para ligar ele (ins-
talar a didlise), sendo fica muito tarde e ele se atrasa no
servigo outro dia. Por exemplo: outro dia saimos de noite
e chegamos as nove, e das nove e meia eu jd estava ligando
ele. Outra coisa, para receber os amigos aqui em casa, a
gente convida e jd diz: nove ou dez horas no mdximo. E
s6 com hordrio.” (F3 C)

“Eu ia no centro espirita de noite, mas ai quando
deu o problema, eu passei para o dia, entdo eu vou da
tarde.” (F2 D)

No que tange a necessidade de conciliar as atividades
profissionais e a realizacdo do tratamento de didlise perito-
neal, os participantes demonstraram que realizam constan-
tes ajustes para garantir o seguimento da vida profissional
e viabilizar o tratamento, especialmente em relagdo ao con-
trole dos horarios.

“A hora que chego em casa vou direto para a mdquina.
Outro dia me atrasei no servigo porque eu comecei a did-
lise muito tarde da noite. Entdo estou sempre correndo,
correndo, para casa para fazer a didlise e correndo para o
servigo para ndo atrasar.” (F3 D)

Por outro lado, diante da impossibilidade de conciliar a
realizacdo do tratamento com as atividades laborais realiza-
das anteriormente, evidenciou-se a opgdo dos participantes
em dedicarem-se ao cuidado do familiar doente, diante das
exigéncias do tratamento.

“Eu jd tinha tempo para me aposentar, mas eu continuava
trabalhando, mas dai parei quando ela precisou comegar
a didlise. Eu trabalhava em dois servigos.” (F6 M)

Em rela¢do a convivéncia com outros membros da fami-
lia, o desejo e o prazer de estar junto com outros familiares,
foi um aspecto apontado pelos participantes. Isto ¢ demons-
trado pelos arranjos e esforcos dispensados na busca da (re)
adequagdo na realiza¢do do tratamento de acordo com a rea-
lidade e possibilidade de cada familia.

“Para sair [...] nés s6 vamos na casa dos pais dela
[doente], daqui dd uns 50Km. Distribuo as bolsas no
carro, se ajeita para dois ou trés dias e ficamos fora esses
dias, mais dias ndo dd, porque é muito material” (F1 C)

Outra estratégia adotada pelas familias foi adquirir
conhecimento e desenvolver habilidades para realizar a dia-
lise peritoneal no domicilio, apontada pelos participantes
como necessarios para iniciar e seguir o tratamento. Ressal-
ta-se os esforgos empregados pelas familias em compreender
os significados da doenga renal crénica associado ao apren-
dizado em relagdo ao tratamento.

A busca de conhecimentos sobre a doenga renal cro-
nica mostrou-se como um desafio para as familias diante da
necessidade de realizar o tratamento dialitico em seu fami-
liar no domicilio. Encontrar alternativas para compreender
e adequar-se da melhor forma possivel diante de uma nova
realidade representou uma exigéncia as familias.

“Da didlise peritoneal a gente ndo sabia [...] o doutor
falou que ela estava com insuficiéncia renal crénica e que
precisava de didlise, foi uma surpresa isso, fomos procu-
rar na internet, a gente ndo tinha conhecimento.” (F2 F)
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“Quando ele teve que colocar o cateter, ficamos oito dias
no hospital e ai o doutor dizia: vocés s6 vao embora o dia
que aprender mexer na mdquing, entdo isso me pressio-
nou muito, eu aprendi, mas ndo com seguranga. Eu vim
para casa, lia tudo no poligrafo” (F3 C)

Outro aspecto mencionado foi a necessidade de aprendi-
zado das técnicas para a realizacdo do tratamento de didlise
peritoneal. Os participantes apontaram as dificuldades ini-
ciais em manusear o equipamento de didlise, sendo necessa-
rio adquirir habilidades que foram desenvolvidas e assimi-
ladas no decorrer da realizagdo do tratamento no domicilio.

“Com aquele fiozinho trancado, ela gritava [mdquina].
Entdo, olha! Foram muitas coisas até conhecer bem a
mdquina [...] tem muitos macetes que a gente pega depois.
As coisas vio acontecendo e a gente aprende.” (F2 D)

« . 7 .

Eu ainda entro em combate com a mdquina, mas agora
eu jd sei mexer nela. No inicio eu chorava dia e noite.
Agora estd melhor [chorou].” (F3 C)

“O mais dificil de tudo foi a ordem das coisas na
mdquina. Entdo fui olhando no manual, acompanhando
no manual, agora faco automdtico.” (F7 D)

Mesmo diante de eventuais problemas e intercorréncias
relacionados a doenga renal crdnica e ao tratamento de dia-
lise peritoneal no domicilio, os participantes relataram utili-
zar algumas habilidades pessoais adquiridas com o conheci-
mento e a vivéncia.

“Ela ja tem medicagdo, quando da dor, ela toma parace-
tamol. E quando dd problema na mdquina a gente leva
na clinica” (F1 D)

“Se acontece alguma coisa que ela tem que se desconec-
tar de uma hora para outra, ela ja sabe como fazer isso,
sabe como parar a mdquina, coloca a tampa, sabe como
fazer” (F2 F)

Adequar o ambiente fisico do domicilio também foi
identificada como uma das estratégias de reorganizac¢éo uti-
lizadas pelos participantes, considerada como imprescindi-
vel para realizar a dialise peritoneal com seguranca e como-
didade, tendo-se em vista a higiene e os cuidados necessarios
para realizagdo da técnica, conforme as possibilidades de
cada familia.

“Tu vai ver no quarto dela. Tem uma pia com pedal, para
ndo colocar a mdo na torneira quando ela higieniza a mdo,

tem pegador de papel e sabonete. O quarto dela ficou um
ambiente hospitalar, para ndo pegar bactéria nem nada.
Todos se envolveram para arrumar o quarto.” (F2 F)

“Fiz uma extensdo do telefone ld para o quarto da didlise.
Af quando estou fazendo didlise e estou sozinha, o tele-
fone toca, se as mdos estdo livres, pego, atendo e resolvo.”
(F5D)

Outra estratégia compreende a possibilidade em adaptar
o cotidiano da familia diante da doenca e ao tratamento do
familiar, na situagdo de adoecimento e todas as implicagdes
do tratamento de didlise peritoneal. Isto remete & coopera-
¢d0 entre os membros como um aspecto fundamental para
a manutengio da assisténcia ao familiar doente. No que se
refere & necessidade de se adequar a nova situagao, alguns
participantes apontaram que diante da falta de escolha ou
alternativa, adotam a ideia de que o tratamento se torna
parte do cotidiano como algo que precisa ser aceito e incor-
porado em suas vidas.

“Para mim é normal, eu faco de conta que eu ndo estou
conectada na mdquina. Eu levanto de manhd e penso,
vou viver minha vida, largo todo meu material e digo:
chega. Agora sé de noite. Se todas as pessoas fossem
assim, levar a vida normal iria ser melhor” (F2 D)

“Nao tem jeito. A gente jd se adaptou, porque sdo seis
anos fazendo a didlise. Mas a gente acha que é uma coisa
que mexeu com a gente.” (F5 D)

“Isto vira rotina, depois de certo tempo. Entdo é uma coisa
que é uma tarefa, que a gente tem fazer todos os dias, jd é
automadtico. A gente consegue se organizar. (F4 F)

A cooperagio entre os membros da familia foi apontada
como um dos fatores que minimizam as implica¢des da
doenca e exigéncias do tratamento. Neste sentido, os parti-
cipantes relataram que existe a colaborag¢do dos familiares no
acompanhamento do paciente nas consultas, realizacio da
técnica de dialise peritoneal ou mesmo apoio financeiro para
aquisicdo de medicagdes, quando necessario.

“Ela [filha] estd sempre junto, ajudando, ela vai junto
ao médico, desde pequeninha, claro, nas primeiras
vezes a gente ia junto com a mde, porque ela estava
debilitada.” (F2 F)

“Ele [marido] me ajuda, ele limpa a mesa, esteriliza a
bolsa, os clipes, a tampinha e pendura a bolsa. E eu me
lavo, pego e fago. Entdo, tudo assim, se ajudando.” (F5 D)
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“Eles [sobrinhos] ajudam quando precisa de um remédio.
Eles sempre ligam e perguntam para saber o que estamos
precisando e ai eles mandam um tanto de dinheiro ou o
que precisa, eles sdo muito apegados.” (F6 M)

Em relacdo a colaboragio entre os membros da familia,
os participantes expressaram que o envolvimento da fami-
lia possibilita que as responsabilidades sejam divididas e
que exista o planejamento de suas atividades. Dessa forma,
o fortalecimento da unido e do empenho da familia diante
da doenga e necessidade de tratamento domiciliar repercute
de forma positiva na condugio deste processo, inclusive nas
atividades de lazer.

“Todos se envolvem. Quando a gente foi uma semana
para praia, a minha irmd ficou aqui com a mde uma
noite. Isso porque a minha prima também tinha viajado,
para aproveitar o feriado do carnaval” (F2 F)

“As minhas irmds moram aqui na frente, elas ajudam
quando precisa, sempre estdo por perto, ddo uma baita
mdo.” (F6 M)

DISCUSSAO

A reorganizagao familiar no sentido de conciliar os hora-
rios do tratamento de didlise peritoneal no domicilio com
outras atividades, foi uma das estratégias utilizadas pelos
participantes. Com a adogéo de tais estratégias, identifica-se
que as familias se ajustam para proporcionar ao doente segu-
ranga e viabilidade na realizacdo do tratamento.

As familias fazem arranjos entre os membros no intuito
de darem seguimento aos cuidados dispensados ao fami-
liar doente, bem como ao tratamento de didlise peritoneal.
Porém, os horarios rigidos e o envolvimento familiar exigi-
dos por este tratamento, podem dificultar a readequagido da
vida social da familia. Estudo aponta que a realizagdo da dia-
lise peritoneal pelo doente e seus familiares, confere diversas
implicagdes com perdas e mudancas em suas vidas,'® pois
muitas vezes a rotina gira em torno da doenga e do trata-
mento exaustivo, podendo leva-los ao isolamento social.'*!!

Cada familia tem seus desafios a enfrentar na presenca
de doenga crdnica no meio familiar e muitas vezes precisa
estar disposta a dividir responsabilidades, a fim de manter
as relagdes entre si.° Quando a familia é participativa, as difi-
culdades para a realizagio da didlise peritoneal no domicilio
sdo minimizadas, o doente se sente mais seguro, confiante
e emocionalmente mais estavel. A participacdo de outras
pessoas no cuidado ao doente no ambiente domiciliar, como
membros da familia, amigos, entre outras, torna o cuidar
mais facil, podendo amenizar a sobrecarga da pessoa res-
ponsavel pelo doente.'? Neste estudo, a colabora¢io ocorreu
entre 0s proprios membros.

Pode-se verificar que as familias ajustam seus horérios e
modificam sua rotina de trabalho, a fim de conciliar a rea-
lizagdo do tratamento e a vida profissional. Por outro lado,
ha situagdes em que isto ndo é possivel, tendo necessidade
de interrupg¢do das atividades profissionais em detrimento
do cuidado ao familiar doente. Estes aspectos podem refle-
tir negativamente sobre a familia, tanto pelo possivel com-
prometimento da renda familiar, quanto pelas repercussoes
emocionais ao familiar que necessita deixar o trabalho.

Estudo sobre a experiéncia dos pacientes em dialise
peritoneal a domicilio aponta o abandono do trabalho como
uma das alteracdes forcadas na vida de quem realiza dialise
peritoneal, uma vez que grande parte do tempo é absorvido
pelo tratamento. Com isto, a vida das pessoas transforma-
-se radicalmente no aspecto qualitativo e quantitativo, dei-
xando de fazer muitas coisas que valorizavam e gostavam
antes de adoecer.” O fato de ndo poder trabalhar fora de
casa preocupa muito os doentes, principalmente aqueles
que sempre foram os responsaveis diretos pelo sustento de
suas familias.

Neste estudo, evidenciou-se que as familias lancam mao
de estratégias que possibilitam manter os vinculos e o convi-
vio familiar e que também ajudam a minimizar as alteragdes
causadas pela necessidade de dialise peritoneal no domicilio,
0 que nem sempre evita que alguns doentes se sintam como
um “peso” para a familia. Neste sentido, agdes que favore-
¢am, capacitem e estimulem as familias a identificar e utilizar
0s recursos proprios e disponiveis com o apoio dos demais
membros, podem ser iniciativas relevantes a fim de solucio-
nar seus problemas ou questdes pessoais de maneira eficaz.!

Outra estratégia mencionada pelos participantes foi
adquirir conhecimento e desenvolvimento de habilidades
para a realizagdo do tratamento no domicilio. As familias
participantes buscaram se munir de conhecimentos e infor-
magdes além daquelas fornecidas pelos profissionais de
sadde. Isso remete & importancia de que os profissionais de
saide fornecam informacoes fundamentadas na realidade
das familias que enfrentam a doen¢a de um familiar. Nestas
interven¢des ha que se considerar a singularidade de cada
familia e para isso é necessario adaptar as intervengdes e os
dominios conforme a realidade e necessidade, na tentativa
de resolugdo dos problemas de cada uma das familias. Diante
disso, o enfermeiro pode intervir com enfoque nos dominios
cognitivo, afetivo e comportamental.'

As dificuldades enfrentadas no processo inicial para
aprender a técnica e manusear a maquina mencionada pelos
participantes deste estudo, também foram evidenciadas em
outra pesquisa, no qual os doentes descrevem a didlise peri-
toneal como algo “horrivel” no inicio, tanto pelas mudan-
¢as que ocorrem no seu cotidiano quanto pela necessidade
de aprender a técnica, que é permeada pelo medo diante da
complexidade e restricdes do método." O nivel de informa-
¢d0 que é repassado sobre a técnica, acesso aos servicos de
saude de referéncia e a relagao entre paciente, familia e pro-
fissionais parecem ter um papel importante para a realizagao
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adequada e sucesso da didlise peritoneal. Estudo sugere que
os enfermeiros realizam avaliagbes tedricas e praticas por
meio de visita domiciliar, para fornecer informagoes baseadas
na real situacdo que a familia se encontra em seu domicilio.”®

As circunstancias ocorridas no cotidiano das familias
diante da doenga de um de seus membros requerem habili-
dades para superar as dificuldades. Nestas situacdes, a familia
langa mao de seus conhecimentos com base em suas vivén-
cias, experiéncias e visio de mundo, desenvolvem junto os
cuidados necessarios a manutencio da sua integridade fisica
e emocional. As experiéncias adquiridas pelos familiares no
cuidado do membro doente, se traduzem na capacidade das
familias reagirem de forma positiva, ou seja, serem resilien-
tes frente as situagdes de crise, promovendo a adaptagdo de
maneira produtiva ao bem-estar de cada um dos membros.*

Quando ocorre algo nio esperado relacionado a didlise
peritoneal, observou-se neste estudo que as familias resolvem
seus problemas pelos conhecimentos adquiridos no convivio
com o tratamento, utilizam recursos internos ou externos da
familia. A capacidade da familia em solucionar os problemas
de forma eficaz pode ser em fun¢io da convic¢do em conse-
guir resolver e pelas experiéncias ou éxitos anteriores.'

Considera-se fundamental que a familia possa contar
efetivamente com o suporte técnico de profissionais sen-
siveis as necessidades, com conhecimentos cientificos de
atua¢do na drea de nefrologia e habilidades em relaciona-
mento interpessoal, para cuidar além dos doentes renais
cronicos em didlise peritoneal, como também de suas fami-
lias. Além disso, é imprescindivel conhecer e compreender
seu sistema de referéncia, considerando a familia como
um todo, sem anular a individualidade de cada um de seus
membros e tdo pouco dissocid-los do tempo e do contexto
onde estao inseridos."*

A adequagio e as alteracdes no ambiente fisico domici-
liar, em geral, sdo requisitos necessarios para a realizacdo da
dialise peritoneal no domicilio, tornando-a viavel com pers-
pectivas de maior efetividade da didlise. O ambiente ade-
quado e higienizado é um dos aspectos a serem observados
e imprescindiveis na execugdo da técnica de didlise perito-
neal. Neste estudo, a modificagdo do ambiente foi realizada
no sentido de proporcionar seguranca e conforto ao doente.

Para os participantes deste estudo, a didlise é necessaria
e torna-se, com o passar do tempo, atividade integrante de
sua rotina. O cotidiano das familias, diante da necessidade
de um dos membros da familia realizar didlise no domicilio,
sofre alteracdes, no qual precisam se readequar e enfrentar
da melhor forma possivel. No entanto, observa-se que esta
rotina é encarada de maneira diferente entre as familias,
algumas conseguem se adaptar e viver bem com a dialise,
enquanto outras se sujeitam pela falta de opgao. Neste sen-
tido, um estudo aponta que, com o passar do tempo, as fami-
lias aprendem a conviver com a doenga e com o tratamento,
porém o cuidado pautado na dedica¢do, no comprometi-
mento e na afetividade, é subjetivo de cada familia."

As familias cuidam de seu membro familiar por vontade
propria ou por obriga¢do, pois em algumas situagdes nao
existe outra pessoa que se responsabilize por tal cuidado.
Assim, dado o ndo envolvimento de alguns familiares, o cui-
dado pode ser prestado por um ato voluntario ou impositivo.
No processo de cuidado prestado por familiares, os mesmos
podem se deparar, em alguns momentos, com sentimentos
como sofrimento e angustia, ao verem o doente em situagdes
inerentes a doenga renal cronica e ao tratamento com da dia-
lise peritoneal."

A maneira como as familias se moldam ou se adaptam
a doenga esta relacionada a sua crenga e comportamento, e
estes, por sua vez, estdo fortemente interligados ao contexto
familiar. Com isto, a intensidade com que a doenga atinge
cada membro da familia, relaciona-se ao tipo de envolvi-
mento que possui com o familiar doente, qual o papel que
este familiar ird assumir com o doente, qual a mudanga cau-
sada apods o adoecimento, qual o ciclo de vida do familiar
doente, da familia e qual o desenvolvimento familiar.'

Neste estudo, foi relatado que houve participagdo de
diversas formas entre seus membros diante da didlise peri-
toneal no domicilio, proporcionando a reorganizagdo da
familia. As familias estabelecem aliangas e existe o fortale-
cimento da unido entre os membros no intuito de darem
seguimento aos cuidados dispensados ao familiar doente.
Um estudo aponta que ao enfrentar uma doenga cronica de
algum dos seus membros, a familia procura fazer arranjos,
adaptacdes e mudangas de papéis se reestruturando em fun-
¢do da continuidade do tratamento.® No contexto de cuida-
dos, as redes de apoio se tornam necessarias para distribui-
¢do das tarefas, estas sdo viabilizadas e acessadas quando a
pessoa que cuida é ouvida.'®

A alianca e a unido entre os membros familiares sio
fatores que podem facilitar a reorganiza¢do e o convivio na
ocorréncia de novos fatos na familia como, por exemplo, a
doenga. Para isso é importante que o enfermeiro avalie a fle-
xibilidade da familia e como os membros se ajustam a novas
situagdes que ocorrem no sistema familiar.! Neste estudo
pode-se verificar que a cooperagdo dos membros possibilita
a organizacio da familia em relagio a atividade de lazer, pro-
movendo aproximacio entre si.

A didlise peritoneal no domicilio pode ser uma tera-
pia inviavel quando nio ha apoio familiar. No Brasil, pelas
caracteristicas culturais da sociedade, os doentes em diélise
peritoneal em geral sdo cuidados por suas familias.” Uma
pesquisa sobre qualidade de vida do cuidador de pacientes
com insuficiéncia renal mostra que o bem-estar social dos
cuidadores encontra-se afetado, principalmente nas ques-
toes fisicas e psicologicas. Para isso, sugerem intervengdes
que visem melhorar a qualidade de vida dos que cuidam e
dos que sdo cuidados.'®

Os doentes sentem maior seguranga, confianca e estabi-
lidade emocional para realizar o autocuidado no domicilio
quando a familia é participativa em relagdo ao tratamento.
Quando ocorre o contrario, independente do motivo da
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auséncia de cooperagio, sentem-se sozinhos, desestimula-
dos e desamparados.”? Na medida que as familias superam
o impacto do diagnoéstico da doenga renal crénica e o trata-
mento de didlise peritoneal de seu familiar, buscam recursos
necessarios para readaptar-se a nova condi¢ao de vida.™

Neste sentido, o enfermeiro pode ser um elo de comu-
nica¢do entre os membros da familia ou entre as familias e
outros profissionais da saude.! A enfermagem precisa centrar
suas a¢des nas vivéncias dos familiares, visando o bem-estar
do doente e sua familia. A superagdo de uma nova realidade
se constroi numa rede de relagdes e de experiéncias vividas ao
longo do ciclo de vida, estimulando a familia a reagir as situa-
¢Oes que provocam desajustes de forma positiva, levando-a a
superar as dificuldades e promover sua adaptagio de maneira
produtiva a seu proprio bem-estar.'* Compete ao profissional
de satde, atengdo a familia, que contemple as dimensdes bio-
légicas, psicoldgicas e sociais, pois a doenca cronica na fami-
lia traz mudangas no relacionamento familiar."®

O apoio do nucleo familiar do doente renal é um fator
positivo ao bom prognéstico na terapéutica. As agdes do
enfermeiro em relagdo ao processo de cuidar e cuidado
ampliado ao nucleo familiar, devem ser pensadas na sua
pratica profissional, sendo necessario a busca constante de
novas estratégias técnicas, educativas e organizacionais, com
finalidade em promover um cuidado integral, seguro e efi-
ciente.”” Entende-se como estratégia fundamental, para a
reorganiza¢do da familia que convive com um familiar em
didlise peritoneal no domicilio, o apoio entre os membros
familiares e a equipe de saide.

CONCLUSAO

Pode-se verificar neste estudo que as familias que con-
vivem com um de seus membros em dialise peritoneal no
domicilio necessitam se adaptar e organizar diante da situa-
¢do de doenca do familiar, desenvolvendo assim, estratégias
que possam viabilizar o cuidado e assisténcia ao familiar de
acordo com suas possibilidades.

Desta forma, a busca por conciliar a rigidez dos horérios
do tratamento e a realizacdo de atividades cotidianas, pro-
fissionais, sociais e de convivéncia com outros membros da
familia foi uma estratégia apontada pelas familias. Nesta pers-
pectiva, algumas familias podem contar com a colaboragdo
de outras pessoas para dar seguimento a estas atividades ou
buscam constantes ajustes entre a realizacdo das atividades e
o tratamento. Enquanto outras familias, diante da impossibi-
lidade de conciliar especialmente as atividades laborais, pre-
ferem se dedicar aos cuidados com o familiar doente.

Adquirir conhecimento e desenvolver habilidades para
realizar a didlise peritoneal, além da necessidade de ade-
quagdes no domicilio, mostrou-se como um desafio e uma
exigéncia para as familias diante da necessidade de realizar o
tratamento dialitico em seu familiar no domicilio. Isto pode
ser observado neste estudo, quando os esfor¢os empregados

por estes, desde a necessidade em compreender a doenga, até
o aprendizado das técnicas de realizagao da dialise peritoneal.

Pode-se inferir que o cotidiano das familias é alterado
pela dialise peritoneal no domicilio, uma vez que hd a neces-
sidade de dedicar grande parte do tempo a realizagdo do
tratamento e questdes que o envolvem. Neste sentido, verifi-
cou-se que diante da necessidade de adequar-se a nova situa-
¢do, alguns participantes ao deparar-se com a falta de escolha
ou alternativa, adotam a ideia de que o tratamento torna-se
parte do cotidiano como algo que precisa ser aceito e incor-
porado em suas vidas.

Entretanto, foi percebido neste estudo que a colaboragio
e envolvimento entre os membros da familia em relagdo a
doenga e ao tratamento de didlise peritoneal no domicilio,
parece possibilitar que as responsabilidades sejam divididas
e exista o planejamento de algumas, permitindo inferir que
o fortalecimento da unido e do empenho da familia diante
da doenca e necessidade de tratamento, repercute de forma
positiva na condugio deste processo.

Contudo, percebe-se que as estratégias adotadas em
maior parte sdo individuais e requerem uma dedicagio pes-
soal do familiar envolvido mais diretamente com o cuidado.
No entanto, a cooperagdo entre os membros da familia é
um importante fator que pode minimizar as implica¢des da
doenga e exigéncias do tratamento conforme foi apontado
pelos participantes deste estudo. Neste sentido, se faz neces-
sario que as familias sejam compreendidas e respeitadas,
pois estas, cada uma com suas caracteristicas, conseguem
se organizar para que o tratamento ocorra com seguranga,
garantindo o bem-estar do seu familiar doente, e viverem em
harmonia com os demais membros.

Como fatores limitantes deste estudo, embora nido se
trate de uma questdo nova, a tematica das familias que convi-
vem com o familiar em didlise peritoneal no domicilio ainda
pouco discutida. Desta forma, acredita-se que o desenvol-
vimento desta investigacao possa trazer reflexdo aos profis-
sionais, de forma a compreender as necessidades do doente
e sua familia e assim auxilia-los nas suas dificuldades e per-
ceber com sensibilidade a presenca de um ser humano que
deseja ser compreendido em suas expectativas.

Compreende-se que estes resultados nao devem ser
tomados como absolutos e sim lancar possibilidades para
novos caminhos que merecem ser investigados. Recomen-
da-se a ampliagdo das discussdes aqui apresentadas, na ten-
tativa de favorecer sua compreensao e a busca de alternativas
para o enfrentamento desta realidade.
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